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Synthèse à destination du médecin traitant  

La transplantation rénale est universellement reconnue comme le meilleur traitement de 
l’insuffisance rénale chronique de stade V (anciennement dite terminale (IRCT)) et le seul capable 
d’améliorer l’espérance de vie et de restituer une vie proche de la normale, ce que ne permet pas 
la dialyse qui est l’autre traitement de suppléance rénale. En pédiatrie les contre-indications à la 
transplantation sont très rares. Le traitement de choix, lorsqu’il est possible est la transplantation 
rénale préemptive (sans dialyse préalable).  

Chaque année, en France, 100 à 120 transplantations rénales, soit 3% du total des 
transplantations rénales, sont réalisées chez des receveurs pédiatriques définis par un âge 
inférieur à 18 ans. Ceux-ci représentent 3% de la liste nationale d’attente (LNA). Cette petite 
population présente des spécificités qui justifient sa prise en charge par une équipe de 
transplantation pédiatrique. L’accès à la transplantation des enfants est largement favorisé par la 
priorité dont ils bénéficient dans la répartition des greffons de donneurs décédés. Les résultats de 
la transplantation rénale pédiatrique sont globalement bons avec une survie des patients 
excellente, 96% à 10 ans et une survie des greffons de 94%, 86 % et 72 % à respectivement 1 an, 
5 ans et 10 ans soit une survie médiane du greffon de 16 ans (pour les patients greffés entre 2006 
et 2020). Dans cette population jeune, la grande majorité des enfants auront besoin de plusieurs 
transplantations au cours de leur vie. 

L’équipe de transplantation pédiatrique (néphrologues, urologues et anesthésistes pédiatres) est 
soumise à une autorisation, renouvelable tous les 5 ans. Elle est responsable de la validation du 
bilan pré-transplantation, de l’organisation de la transplantation et du suivi post-transplantation. 
Chaque équipe de transplantation en France doit enregistrer ses résultats dans la base de 
données de l’Agence de la biomédecine et est soumise à une évaluation de ses résultats par 
rapport aux résultats nationaux. 

Le parcours des patients comporte cinq étapes au cours desquelles les différents acteurs devront 
informer de façon concertée la famille et l’enfant en fonction de son âge. 

• La découverte de la maladie rénale chronique conduit à l’annonce du diagnostic de la 
maladie rénale primitive et de la maladie rénale chronique progressive avec l’évolution 
prévisible vers l’insuffisance rénale de stade V et la nécessité d’une transplantation. Une 
approximation des délais avant ces échéances est le plus souvent possible. Le diagnostic est 
parfois fait tardivement avec d’emblée la nécessité d’un traitement de suppléance. L’information 
est faite à ce stade par le néphrologue pédiatre et transmise aux pédiatres de proximité et au 
médecin traitant. 

• La réalisation du bilan pré-transplantation: l’équipe de transplantation valide le dossier de 
chaque candidat. Mais le bilan peut être réalisé en collaboration avec le néphrologue pédiatre 
de proximité et le médecin traitant pour le programme de vaccination. D’autres spécialistes 
peuvent intervenir en cas de difficultés particulières. Au cours de cette étape, le choix d’une 
transplantation avec donneur vivant ou avec donneur décédé devra être fait.  

• L’inscription sur la liste nationale d’attente (LNA): Lorsque le bilan est fini et que la situation 
médicale l’exige, le néphrologue de l’équipe de transplantation inscrit l’enfant sur la liste 
nationale d’attente et enregistre les données nécessaires à l’attribution d’un greffon. 

• L’organisation et la réalisation de la transplantation est sous la responsabilité exclusive de 
l’équipe de transplantation pédiatrique qui accepte ou refuse la proposition de greffon. Cette 
responsabilité est partagée avec une équipe de transplantation d’adultes en cas de donneur 
vivant : celle-ci évalue l’éligibilité au don du donneur et assure le prélèvement du rein. 

• Le suivi post-transplantation: Le rythme des consultations suit des recommandations 
nationales et diminue progressivement au cours de la première année. Il doit permettre de 
vérifier la bonne prise du traitement et de dépister précocement les complications en particulier 
les rejets et les infections. Il est principalement fait par un néphrologue de l’équipe et implique 
l’infirmière d’éducation thérapeutique. Après les premiers mois, une surveillance alternée avec 



le service de néphrologie de proximité est instituée si nécessaire. Les services de pédiatrie de 
proximité et le médecin traitant peuvent intervenir en première ligne en cas de complications 
intercurrentes. 

Tous les «contacts utiles» : adresses des sites internet des centres de référence ou de 
compétences, des associations de patients, d’Orphanet se trouvent dans l’Annexe 2. 


